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消化 道 肿 瘤 患 者 家 庭 照护 者 照护 体验 及 需求 研究 现状 


(滨州 医学 院 护理 学 院 , 山东 滨州 , 256603) 


摘要 : 本 文 综述 消化 道 肿 瘤 患 者 家 庭 照 护 者 照护 体验 及 需求 。 消 化 道 肿 瘤 患 者 家 庭 照 护 者 照护 体验 主要 包 
括 心理 负荷 过 重 .生理 功能 减退 及 社交 功能 受 限 三 个 方面 ;照护 者 需求 主要 集中 表现 为 对 消化 道 肿瘤 患者 照 
护 知识 和 技能 的 兆 求 及 情感 和 社会 支持 的 需求 。 本 文 还 梳理 归纳 了 消化 道 肿 瘤 患 者 家 庭 照 护 者 照护 支持 干 
预 措施 ,建议 护理 人 员 应 重视 照护 者 的 消极 心理 问题 ,发 挥 积极 心理 效应 ,帮助 照护 者 强 化 社会 支持 系统 , 满 
足 其 心理 支持 需求 ,从 而 提高 照护 质量 。 
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Research status of care experience and needs of 


family caregivers on gastrointestinal cancer patients 


SU Hongxia, YAN Wanhua 
(School of Nursing, Binzhou Medical University, Binzhou, Shandong , 256600) 


ABSTRACT: This paper reviewed the care experience and needs of family caregivers of patients 
with gastrointestinal cancer. The care experience of family caregivers of patients with gastrointes- 
tinal cancer mainly included three aspects: overloaded psychological load, decreased physiologi- 
cal function and limited social function; the needs of caregivers were mainly concentrated in the 
thirst for knowledge and skills in the care of patients with digestive tract cancer and the need for 
emotional and social support. The care support intervention measures for family caregivers of pa- 
tients with digestive tract cancer are summarized, and it is suggested that nurses should pay atten- 
tion to the negative psychological problems of the caregivers and give full play to their positive 
psychology. It can help caregivers strengthen the social support system and meet their psychologi- 


cal support needs, thereby improving the quality of their care. 
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消化 道 肿瘤 是 消化 道 及 附属 消化 器 官 的 恶性 
肿瘤 ,主要 包括 食管 癌 、 肯 癌 .结肠 癌 ,直肠 癌 、 胰 
腺 癌 , 肝 癌 等 , 约 占 全 球 恶性 肿瘤 发 病 率 和 死亡 率 
的 50% 以 上 "5。 消 化 道 肿瘤 主要 以 手术 联合 放 
化 疗 治疗 为 主 ,患者 出 院 后 需 进行 长 期 的 术 后 康 
复 ,部 分 患者 还 需 继续 接受 辅助 化 疗 等 治疗 措 
施 ", 且 随 治疗 周期 的 延长 ,患者 的 社会 功能 逐渐 
下 降 "。 在 我 国 ,家 属 是 消化 道 肿瘤 患者 的 主要 
家 庭 照 护 者 ,是 其 情感 及 经 济 支持 的 主要 来 源 , 在 
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患者 治疗 康复 过 程 中 ,担负 着 日 常生 活 照料 健康 
照护 及 精神 慰藉 等 多 重 责任 ,扮演 着 十 分 重要 的 
角色 ,因而 照护 者 的 体验 和 需求 也 值得 关注 1。 
陈 丽 莉 等 "和 陈 俊 华 等 研究 指出 ,消化 道 肿瘤 患 
者 术 后 的 家 属 照护 需求 往往 得 不 到 足够 重视 , 进 
而 忽视 了 对 患者 家 属 的 护理 及 人 文 关怀 ,导致 其 
照护 者 产生 紧张 .焦虑 .抑郁 和 疲劳 体验 ,进一步 
降低 其 照护 能 力 , 同 时 ,患者 和 照护 者 的 生活 质量 
也 随 之 下 降 。 因 此 ,本文 关注 消化 道 肿瘤 患者 照 


http://www. nursrxiv. org. cn 


202306.00102v1 


chinaXiv 


xo 中 西医 结合 护 至 


E( 预 印 本 ) 


护 者 的 感受 和 照护 需求 ,梳理 归纳 相关 干预 对 策 ， 
将 有 助 于 减轻 其 照护 负担 ,提高 其 生活 质量 。 


1 消化 道 肿 瘤 患 者 家 庭 照护 者 照护 体验 
研究 现状 


照护 体验 即 照 护 者 在 照护 患者 过 程 中 所 经 历 
的 真实 感受 ”。 消 化 道 肿瘤 患者 家 庭 照 护 者 在 串 
者 围 手术 期 经 历 了 复杂 的 情感 体验 ,有 积极 面 对 
的 正 性 体验 ,但 产生 更 多 的 还 是 消极 的 负 性 体验 ， 
给 家 庭 照护 者 带 来 了 较 大 生理 .心理 及 社会 等 各 
方面 的 压力 和 负担 “。 
1.1 心理 负荷 过 重 
1.1.1 对 疾病 预后 的 担忧 :研究 "显示 ,对 消化 道 
肿瘤 患者 疾病 及 预后 的 担忧 ,是 导致 消化 道 肿瘤 
家 庭 照 护 者 产生 心理 负荷 过 重 的 主要 因素 。 
Ringborg 等 "关于 食管 癌 术 后 患者 家 庭 照 护 者 体 


的 真相 上 很 矛盾 ,并 且 不 知道 如 何 用 恰当 的 方式 
告知 ,显得 特别 无 助 ””。 陈 俊 华 等 关于 胃癌 患 
者 术 后 主要 照护 者 照护 需求 的 质 性 研究 中 ,有 家 
庭 照 护 者 提 到 :我们 每 次 都 要 在 他 面前 装 作 没事 
的 样子 ,其实 我 内 心 压 力 真 的 很 大 的 ,也 没 个 人 倾 
诉 ,但 是 又 怕 他 接受 不 了 ,因为 害怕 他 知道 自己 得 
了 恶性 肿瘤 后 会 接受 不 了 ,就 编 一 个 不 太 严 重 的 
病 跟 他 说 是 胃 省 疡 。“ 平 时 在 他 面前 装 作 很 轻松 
没事 的 样子 ,并 且 我 还 特地 准备 了 3 份 病历 ,专门 
为 了 骗 老 人 用 的 ,也 不 知道 这 样 做 是 对 是 错 , 能 螨 
多 久 算 多 和 久 吧 。 
1.2 生理 功能 减退 

研究 ”显示 ,消化 道 肿 瘤 家 庭 照 护 者 认为 自 
己 健 康 状 况 很 好 者 仅 占 28.3% ,有 75 色 的 照护 者 
觉得 有 不 同 程度 的 不 适 症 状 ,90% 的 照护 者 觉得 
疲劳 。 家 庭 照 护 活动 对 照护 者 的 健康 产生 了 负面 
影响 ,导致 其 健康 水 平 的 下 降 ””;Halliday "在 关 


手术 预后 等 导致 心理 负 街 沉重 。 戈 晓 华 等 ”在 胃 


于 食管 胃癌 手术 后 患者 和 家 庭 照护 者 使 用 空肠 造 


癌 术 后 准 出 院 患 者 照护 者 的 身心 状态 质 性 研究 
中 ,有 家 庭 照 护 者 描述 :“ 我 老 是 担心 家 人 做 了 胃 
癌 手 术 后 会 不 会 复发 ,也 害怕 肿瘤 到 底 会 不 会 转 
移 到 其 他 地 方 ?“ 最 近 经 常 胡思乱想 ,每 天 感觉 自 
己 头 脑 空 空 的 、 迷 迷糊 糊 、 心 里 想 很 多 事 、 人 也 很 
慌 ,晚上 翻来覆去 睡 不 着 。” Jeon 等 ”吴斌 中研 
究 表明 ,目前 针对 这 种 疾病 不 确定 感 的 担心 和 人 忧 
虑 程度 主要 以 中 年 家 庭 照 护 者 最 为 严重 ,这 可 能 
与 中 年 家 庭 照 护 者 承担 了 更 多 的 生活 .社会 和 家 
庭 责 任 有 关 。 

1.1.2 对 突 发 事件 的 臣 惧 :家 庭 照 护 者 对 消化 道 
肿瘤 患者 在 家 期 间 可 能 出 现 的 “ 突 发 事件 或 远 期 
并 发 证? 表现 出 的 忍 惧 和 不 知 所 措 呈 5 二。 一 方面 
来 自 对 疾病 相关 知识 的 不 了 解 ,如 :对 在 家 里 有 
可 能 发 生 的 突 发 情况 ,目前 我 能 想到 的 就 是 血压 、 
血糖 可 能 会 有 变化 ,对 于 胃癌 术 后 到 底 会 有 哪些 
FRERE? 我们 需要 怎样 去 预防 和 应 对 ? 真是 
一 点 也 不 知道 ,我 担心 自己 应 付 不 了 ”"; 男 一 方 
面 也 可 能 来 自家 庭 照护 者 自身 照护 技能 的 习 得 和 
应 用 ,Taleghani 等 "的 研究 中 照护 者 这 样 描述 : 
“出 院 回 家 以 后 如 果 出 现 暧 气 \ 反 酸 、 哎 吐 什 么 的 ， 
怎么 办 ? 出 现 一 些 并 发 症 或 者 胃 难 受 ,应 该 怎么 
JN? 现在 想 想 都 觉得 很 慌张 ,完全 可 以 说 手足 
1.1.3 对 隐瞒 病情 的 痛苦 :家庭 照护 者 对 消化 道 
肿瘤 患者 的 照护 活动 中 ,在 是 否 告知 患 恶 性 肿瘤 
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口 管 饲 管 生活 体验 的 报道 中 ,照护 者 生理 方面 的 
负荷 表现 为 体重 减轻 .抵抗 力 下 降 吸烟、 饮酒 量 
增多 .饮食 超 量 .失眠 .头痛 等 ;Mosher 5$ 7 和 李 
佳 倩 等 研究 显示 ,照护 者 生理 上 的 压力 与 心理 、 
社会 等 其 他 压力 相 比 所 占 总 压力 比重 降低 ,但 相 
应 地 ,照护 者 生理 方面 的 健康 很 少 受到 的 关注 ,应 
值得 重视 。Taleghani 等 研究 中 胃癌 患者 家 庭 
照护 者 曾 这 样 描述 :“ 我 感觉 自己 身体 也 不 大 好 ， 
到 底 身 上 哪里 出 了 毛病 病情 有 和 多重 我 也 不 太 清 
楚 , 同 时 ,还 担心 照顾 家 人 太 累 了 自己 会 撑 不 住 。 
1.3 社会 功能 受 限 

由 于 长 期 照护 会 使 消化 道 肿 瘤 家 庭 照 护 者 出 
现 负 性 情绪 ,进而 影响 到 照护 者 与 他 人 的 和 睦 相 
处 等 ”。Shih 等 汪 研 究 中 消化 道 肿瘤 患者 家 庭 照 
护 者 曾 这 样 描述 :“ 由 于 自身 工作 和 照护 工作 之 间 
的 冲突 不 易 调 和 ,大 多 数 时 间 不 得 不 待 在 家 里 照 
护 , 使 得 照护 者 易 产 生 时 间 和 精力 上 的 压力 ,甚至 
有 的 在 职 照护 者 由 于 照护 患者 失去 了 工作 ,使 得 
经 济 收入 减少 ,经 济 负 担 加 重 ,伴随 产生 巨大 心理 
HH”. Leow 等 ”研究 中 家 庭 照 护 者 描述 了 消化 
道 肿瘤 患者 社会 交往 受 限 是 如 何 导致 的 ;主要 时 
间 都 花 在 陪伴 家 人 上 ,只 想 和 家 人 在 一 起 ,不 能 进 
行 我 的 爱好 和 活动 ”有 研究 "表明 ,高 达 70% 多 
的 消化 道 肿瘤 患者 家 庭 照护 者 最 终 因为 照护 任务 
而 辞去 工作 。 照 护 患 者 时 ,照护 者 和 患者 的 需求 
有 时 会 发 生 冲突 ,如 :“ 为 了 照护 我 爸爸 ,我 几乎 
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没有 时 间 和 精力 去 顾及 自己 的 学 业 了 , 四 处 求 
医 ,就 是 想 给 我 爸爸 找 最 好 的 治疗 “我 自己 有 胆 
结石 ,时常 疼 得 厉害 ,由 于 考虑 家 人 刚 做 完了 手 
术 , 我 也 就 不 想 再 去 手术 了 ,要 不 然 还 需要 麻烦 家 
里 人 。 


2 消化 道 肿 瘤 患 者 家 庭 照护 者 需求 研究 
现状 
2.1 健康 信息 需求 

研究 ”表明 ,消化 道 肿 瘤 家 庭 照 护 者 有 非常 
强烈 的 照护 知识 需求 ,希望 获得 照护 相关 方面 的 
信息 ,如 :饮食 与 营养 知识 、 术 后 并 发 症 的 防治 , 疾 
病 的 预后 ,病情 突然 变化 时 的 处 理 及 康复 护理 等 
知识 。 余 双 ” 研 究 显 示 ,家庭 照 护 者 反映 在 照护 
胃癌 术 后 患者 时 ,获取 照护 知识 的 途径 比较 荐 乏 ， 
超过 70 多 的 消化 道 肿 瘤 家 庭 照 护 者 渔 望 得 到 出 
院 后 相关 康复 知识 的 指导 ,尤其 关注 的 是 对 家 庭 
护理 的 指导 ”"。 相 关 人 研究 表明 "1, 消化 道 肿 瘤 
患者 家 庭 照 护 者 缺乏 更 深层 次 的 照护 知识 ,对 能 
解决 实际 问题 的 健康 教育 内 容 需 求 相对 较 多 ， 
此 应 在 了 解 其 需求 的 基础 上 ,有 针对 性 地 开展 健 
康 教 育 。 何 小 凤 等 “研究 中 有 家 庭 照 护 者 提 到 . 
“医护 人 员 给 我 们 嘱 哇 了 一 些 相关 的 知识 ,饮食 注 
意 事项 等 ,但 是 另外 一 些 不 清楚 的 问题 我 们 自己 
买 杂 志 看 ,在 手机 上 查 一 下 ”也 不 清楚 后 期 会 是 
什么 情况 ,到 底 能 活 多 和 久 ,医院 也 不 能 一 直 住 着 ， 
出 院 以 后 我 应 该 怎么 去 照顾 他 ? 万 一 出 现 不 适 症 
状 的 时 候 我 该 怎么 去 处 理 ?” 
2.2 情感 需求 

长 期 繁重 的 照护 工作 .对 疾病 预后 的 担忧 、 对 
隐瞒 病情 和 辅助 治疗 选择 的 无 助 以 及 对 并 发 症 和 
突 发 事件 的 车 然 丽 惧 等 ,使 消化 道 肿瘤 患者 家 庭 
照护 者 的 内 心经 历 着 巨大 考验 "““。 照 护 者 希望 可 
以 找到 合理 发 泄 的 方式 ,同时 和 希望 得 到 豆 励 与 关 
爱 等 情感 需求 ,如 :“ 心 里 总 是 觉得 墙 得 懂 , 要 是 
专门 有 个 地 方 可 以 让 我 们 在 一 起 聊 聊 ,发 泄 发 汇 
就 好 了 ”大 家 都 非常 的 清楚 ,恶性 肿瘤 是 治 不 好 
的 ,一 想到 我 父亲 没有 办 法 治 好 ,我 做 任何 事情 都 
RATA.” 
2.3 社会 支持 需求 

心理 研究 将 社会 支持 作为 照护 负担 的 组 冲剂 
和 预测 压力 的 重要 指标 “。 为 了 更 好 地 适应 照护 
角色 ,家 庭 照 护 者 渴求 外 界 的 支持 与 帮助 3。 王 
景 等 “在 关于 大 肠 癌 患者 家 庭 照 护 者 因素 对 其 照 


顾 负 担 影 响 的 纵向 研究 中 表明 ,社会 支持 与 照顾 
人 负担 星人 负 相关 , 即 社会 支持 水 平 越 高 ,照护 者 负担 
水 平 越 低 。 另 外 有 研究 “显示 ,家 庭 照 护 者 迫 
切 需 要 得 到 医护 专业 人 员 指 导 和 帮助 ,形式 包括 
电话 随访 上门 访 视 、 健 康 教育 的 知识 讲座 等 。 研 
究 ” 指出 ,大 部 分 的 家 庭 照护 者 没有 接受 相关 专 
业 知 识 培训 和 技能 指导 ,无 法 应 对 出 现 的 各 种 照 
护 问 题 ,继而 进一步 加 剧 了 照护 负担 ,如 : 去 年 年 
底 的 冬天 ,我 爸爸 就 没 下 过 床 ,我 们 担心 他 长 时 间 
躺 床上 会 生 压 疮 ,但 是 除了 用 药 ,其 他 什么 都 不 
懂 , 也 不 知道 有 没有 什么 好 办 法 ?” 


3 消化 道 肿 瘤 患 者 家 庭 照护 者 支持 措施 


3.1 基于 健康 教育 理论 模式 的 干预 措施 

张 博 雅 等 ”通过 叙事 干预 模式 对 胃癌 晚期 患 
者 配偶 进行 了 为 期 12 周 的 干预 探讨 ,研究 以 患者 
和 配偶 作为 实施 整体 ,干预 过 程 包含 4 个 阶段 :内 
心 党 察 .讲述 故事 、 分 享 经 历 . 认 知 重 塑 等 ,结果 显 
示 统 事 干 预 可 有 效 降低 其 预期 性 悲伤 ,提高 其 应 
对 抗 压 能 力 。 魏 树 娜 等 ?应 用 延续 性 护理 理论 对 
60 名 食管 癌 患 者 家 庭 照护 者 实施 为 期 3 个 月 的 基 
于 标准 化 健康 教育 模板 的 干预 措施 ,结果 显示 家 
庭 照 护 者 不 良 情绪 发 生 率 降低 ,而 照护 能 力 明 品 
提高 ,差异 有 统计 学 意义 (P<0.05)。 张 思 文 
等 (基于 赋 权 理论 构建 食管 癌 围 手术 期 患者 主要 
照护 者 家 庭 赋 权 干预 措施 ,包括 床 旁 实施 一 对 一 
的 健康 教育 模式 ,干预 频率 为 每 天 1 次 ,时 间 大 约 
30 mins 干预 过 程 大 约 分 为 3 个 阶段 ,分 别 为 :入 
院 第 1 天 、 围 手术 期 出院 前 1d。 结 果 显 示 , 家 庭 
照护 者 的 综合 照护 能 力 得 分 显著 高 于 对 照 组 
(P 一 0.01)。 进 一 步 梳理 ,该 措施 强调 照护 者 的 
积极 主动 参与 性 ,医护 人 员 帮 助 家 庭 照 护 者 获取 
疾病 的 知识 与 护理 技能 ,赋予 家 庭 照护 者 参与 串 
者 管理 的 一 定 权力 ,共同 商定 .实施 个 性 化 的 照顾 
方案 ,提高 家 庭 照护 者 的 管理 能 力 和 生活 质量 。 
家 庭 赋 权 方案 实施 流程 包括 :中 确定 问题 :以 开放 
式 提问 的 方式 引导 主要 照护 者 说 出 存在 的 照护 问 
题 。@) 表 达 情 感 : 鼓 励 家 庭 照 护 者 说 出 自身 无 法 
处 理 的 问题 .担忧 及 顾虑 ,建立 患者 间 微 信 交 流 平 
台 ,为 患者 及 家 属 提供 情感 支持 和 心理 玻 导 。 四 ) 
商讨 存在 问题 的 解决 方法 :与 患者 及 主要 照护 者 
共同 商讨 存在 问题 的 解决 方法 ,将 共同 拟定 的 照 
顾 方案 形成 书面 资料 交 给 照护 者 以 便 参考 实施 。 
@ 实 施 与 评价 :指导 和 检查 家 庭 照护 者 方案 落实 
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的 情况 ,了 解 照护 者 在 方案 实际 实施 的 过 程 中 所 
遇 到 的 问题 ,及 时 给 予 指导 鼓励 和 赞扬 ,提高 照 
护 者 的 照护 信心 和 能 
3.2 基于 现代 信息 技术 的 照护 者 参与 式 提升 措施 
近年 来 ,有 人 研究 显示 ,利用 现代 信息 技术 ,如 : 
移动 应 用 程序 APP、 微 信 、QQ、 社 交 网 络 平台 、 可 
穿戴 设备 等 支持 手段 建立 与 照护 者 健康 教育 信息 
互动 平台 ,提升 消化 道 肿瘤 患者 家 庭 照护 者 的 胜 
任 力 中 。 和 芳 等 和 研究 显示 ,通过 建立 “同期 护 
理 ” 的 微 信 公众 平台 “同期 护理 " 微 信 群 及 电话 随 
访 等 方式 ,对 胃癌 根治 术 患 者 家 庭 照 护 者 实施 同 
期 照护 干预 ,可 有 效 提 高 患者 及 家 庭 照 护 者 双方 
的 生活 质量 。 高 明 震 等 ”探讨 了 基于 电话 .QQ 
或 微 信 群 平台 的 消化 系统 肿瘤 患者 家 庭 主要 照护 
者 的 干预 效果 ,其 干预 内 容 包括 信息 支持 情感 文 
持 、 人 际 关系 协调 及 照护 问题 解答 等 。 干 预 时 间 
为 6 周 ,每 周 1 次 ,每 次 30~ 45 min。 结 果 显 示 , 干 
预后 观察 组 家 庭 照 护 者 照护 负担 总 分 低 于 对 照 组 
(P 一 0.05)。 洪 伊 菜 所 研究 表明 ,互联 网 +" 应 用 
于 医疗 服务 领域 有 着 诸多 益处 已 渐 成 社会 趋势 ， 
不 仅 患 者 与 家 庭 照护 者 表示 需要 “互联 网 +" 延 续 
性 护理 服务 平台 ,护士 也 强调 这 对 患者 的 恢复 和 
家 庭 照护 能 力 提高 不 可 或 缺 。 


4 人 小结 


消化 道 肿 瘤 患者 家 庭 照护 者 经 历 了 复杂 的 情 
感 体验 ,普遍 存在 心理 负荷 过 重 及 生理 、 社 会 功能 
受 损 等 问题 ,照护 者 对 消化 道 肿瘤 患者 照护 知识 
和 技能 相对 匮乏 ,照护 者 的 情感 和 社会 需求 希望 
得 到 关注 和 支持 ,基于 某 一 健康 教育 理论 模式 及 
利用 现代 互利 网 信息 技术 制定 护理 干预 策略 是 目 
前 减轻 消化 道 肿瘤 患者 家 庭 照 护 者 照护 负担 和 提 
升 照护 能 力 的 主要 方法 ,同时 联合 “互联 网 +" 模 
式 , 实 现 干 预 内 容 和 形式 的 创新 性 和 多 样 化 ,值得 
探讨 和 研究 。 
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